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«Los seres humanos son los únicos que pueden experimentar la




La muerte es un problema de los vivos. Los muertos no
tienen problemas. De entre todos los seres que mueren,
morir es un problema sólo para los humanos. Comparti-
mos con los demás seres el nacimiento, la juventud, la ma-
durez, la enfermedad, la vejez y la muerte. Pero sólo noso-
tros sabemos que algún día moriremos. Sólo nosotros
podemos prever nuestra muerte, saber que puede ocurrir
en cualquier momento, y sólo nosotros podemos tomar
medidas especiales, individualmente y en grupo, para de-
fendernos de nuestra destrucción.
Hay muchas maneras de enfrentarse a la desaparición de
las vidas de todos, de la nuestra y de la de nuestros seres
queridos. Una de ellas es la mitologización mediante la
creencia en una vida posterior en el cielo o en el paraíso o
en el infierno; es la forma más antigua y la más común aún
hoy. También podemos huir de pensar en la muerte como
única forma de alejarla de nosotros, negar su idea, repri-
mirla. O podemos creer en nuestra inmortalidad, algo muy
habitual en las sociedades desarrolladas –pero no sólo en
ellas: Beethoven dedicó su sonata Claro de luna a su «ama-
da inmortal»–. Y por último podemos aceptarla como un
hecho más de nuestra existencia, mirarla de frente, adecuar
nuestra vida, nuestro comportamiento al limitado tiempo
de que disponemos, para nosotros y para los demás, para
hacer que el adiós, el final, cuando llegue, sea el mejor y el
más cómodo posible. Pero esto no se consigue sin hacerse
preguntas. Y, hoy por hoy, pocas personas se las hacen.
Quizá porque lo que aterroriza no es la muerte en sí, sino
la idea anticipada de ella1.
Los profesionales de la salud (PS) tenemos una responsa-
bilidad especial para educarnos en la identificación, el ma-
nejo y la deliberación de los problemas que acontecen al fi-
nal de la vida. Pero estos problemas no surgen al final de
repente, sino que comienzan a gestarse antes. Por ello ne-
cesitamos reflexión, diálogo e investigación encaminados a
mejorar el cuidado de los pacientes en fase terminal, cui-
dado que no comienza con la propia terminalidad sino
mucho antes.
¿Existe la buena muerte? ¿Podemos definirla de algún mo-
do? Sherwin Nuland niega dicha posibilidad y escribe que
«la buena muerte es, cada vez más, un mito. En realidad,
siempre lo ha sido para la mayoría, pero nunca tanto como
hoy. El principal ingrediente del mito es el tan ansiado ide-
al de una «muerte digna». La creencia en la posibilidad de
una muerte digna es un intento nuestro y de la sociedad de
enfrentarnos a la realidad de lo que con demasiada fre-
cuencia es una serie de sucesos destructivos que implican,
por su propia naturaleza, la desintegración de la humani-
dad de la persona que muere. Rara vez he visto mucha dig-
nidad en el proceso de morir»2.
Pero también hay quien dice que sí es posible, y la define
como la muerte libre del distrés y del sufrimiento evitables
para los pacientes, seres queridos y cuidadores; una muer-
te de acuerdo con los deseos del paciente y de sus familia-
res; y razonablemente concordante con las normas clínicas,
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Puntos clave
• Lo que aterroriza no es la muerte en sí, sino saber que
nos va a ocurrir.
• Necesitamos reflexión, diálogo e investigación de cara 
al final de la vida.
• Compartir objetivos al final de la vida es fundamental
para la calidad de la asistencia también en esta fase.
• Para cumplir los objetivos de los testamentos vitales son
necesarios cambios en los profesionales de la salud, pero
también institucionales y sociales.
• Deberíamos conseguir sacar los testamentos vitales del
mundo de lo legal para integrarlos totalmente en el
mundo sanitario.
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culturales y éticas. Esta es una definición abstracta y am-
plia, que puede ser concretada con distintas características
consideradas como necesarias para poder calificar a la
muerte como buena. Entre ellas, saber cuándo llegará y
qué podemos esperar de ella; mantener el control, la dig-
nidad y la privacidad; carente de dolor y de otros síntomas;
con la posibilidad de saber dónde y cuándo ocurrirá y con
quiénes vamos a compartirla; dotada de información y de
apoyo espiritual y emocional; sin alargamientos excesivos e
innecesarios, que se dé a su hora, etc.3-7. Callahan no ha-
bla de buena muerte sino de muerte tolerable, y dice que
ésta se da cuando: las posibilidades de uno ya se han reali-
zado en su mayoría; las responsabilidades morales espera-
bles de uno ya se han cumplido; la muerte no es un insul-
to para el sentido y la sensibilidad de los demás8.
Parece ser una realidad que en la actualidad algo menos de
un 10% de los fallecimientos se produce de forma inespe-
rada, brusca, súbita. Son las muertes debidas a accidentes y
a infartos, sobre todo. Algo más del 90% de la población
fallece como consecuencia de enfermedades crónicas, len-
tas y progresivas, condiciones que permiten a los PS enta-
blar conversaciones con sus pacientes para aclarar los dese-
os, intereses y valores personales de éstos de cara a los
posibles futuros tratamientos.
Un estudio canadiense9 reflejaba recientemente que el
73% de las muertes tiene lugar en los hospitales. Y en los
que cuentan con unidades de cuidados intensivos (UCI) el
20% ocurre en éstas. Y tanto más cuanto mayores son los
hospitales. Del estudio se desprende que el 80% restante
fallece en las plantas de hospitalización. Si es cierto que un
porcentaje elevado de la población desea morir en casa, ca-
be pensar por tanto que ese deseo, de ser conocido, podría
ser respetado.
Declaraciones y convenios
La Asamblea de Parlamentarios del Consejo de Europa,
en su Resolución 613 de 1976, afirmaba que lo que los en-
fermos terminales desean sobre todo es morir en paz y dig-
namente, en compañía de sus familiares y amigos. Y en la
Resolución 1.418 de 25 de junio de 1999, relativa a la pro-
tección de los derechos humanos y la dignidad de los pa-
cientes terminales, se afirma que del mismo modo que na-
cemos en la debilidad y en la dependencia también
necesitamos ayuda y protección al morir. Y se recomienda
a los Estados miembros que tomen medidas para que nin-
gún enfermo terminal sea tratado contra su voluntad, para
que se sienta libre para expresar sus deseos y sea respetado
y tratado según su voluntad. Pero al mismo tiempo se afir-
ma la necesidad de definir criterios de validez de la cohe-
rencia de esos deseos y voluntades, del proceso de nomina-
ción del representante y de la autoridad de dichas
decisiones. Por otro lado, el Convenio para la protección
de los derechos humanos y la dignidad del ser humano res-
pecto a las aplicaciones de la biología y la medicina, sus-
crito por el Estado español, especifica en su artículo 9:
«Serán tomados en consideración los deseos expresados ante-
riormente respecto a una intervención médica por un pa-
ciente que, en el momento de la intervención, no se en-
cuentre en situación de expresar su voluntad.»10
Toma de decisiones
Es sabido que tener objetivos es de gran importancia para
la calidad de la asistencia. Los objetivos son las conclusio-
nes que se desea obtener como fruto de las acciones. Cuan-
do los objetivos no son compartidos entre paciente y mé-
dico, puede ocurrir que éste se centre en una meta no
deseada por el paciente, y al revés puede también darse que
éste vaya a la búsqueda de algo considerado como imposi-
ble por el médico. El desacuerdo puede alargar la inter-
vención médica indefinidamente, cambiar el proceso natu-
ral de muerte y provocar confusión moral en el médico, el
paciente y su familia. Por otro lado, son conocidas las dife-
rencias que surgen entre los médicos al analizar tratamien-
tos al final de la vida. Algunos, guiados por el imperativo
tecnológico, son partidarios de practicar todos los trata-
mientos y de hacer todos los esfuerzos posibles a su alcan-
ce; otros no saben cómo manejar la incertidumbre que se
halla en la base de la medicina más que mediante el dog-
matismo y el activismo clínicos. Parece lógico pensar que
las decisiones deberían tomarse basándose en el conoci-
miento y en la comprensión de los datos médicos, los pro-
nósticos, los objetivos y las elecciones posibles y no bajo el
influjo de la enfermedad aguda, o bajo el miedo, o con do-
lor. Forzar en estas circunstancias a los pacientes a decir
qué tratamientos prefieren, o a nombrar un sustituto que
decida por ellos, quizá sea legalmente aceptable, pero éti-
camente es cuando menos problemático11-18.
El testamento vital
Hace algo más de 3 décadas, el abogado Louis Kutner pro-
puso el testamento vital (TV) como medio de resolución
de estos problemas19. El mal llamado TV sería así el do-
cumento que muestra cómo deseamos ser tratados en caso
de incapacidad debida a enfermedad, lesión o edad. El TV
permite elegir toda la intervención posible o poner ciertos
límites a ésta.
El TV adquirió su esplendor tras la aprobación en Estados
Unidos de la llamada Patient Self-Determination Act
(PSDA), Ley de Autodeterminación del Paciente, a raíz
del conocido y publicitado caso de Nancy Cruzan20. En
noviembre de 1990 el Tribunal Supremo de Estados Uni-
dos reconoció el derecho de los pacientes competentes a
rechazar un tratamiento médico no deseado y fijó un pro-
cedimiento para la toma de decisiones por parte de los re-
presentantes de los pacientes no competentes21. Después,
el Tribunal de Missouri explicitaba la necesidad de que hu-
biera una «clara y convincente evidencia» del deseo del pa-
ciente de no ser tratado. Desde entonces, todos los hospi-
tales, residencias de la tercera edad, etc. deben desarrollar
directrices escritas en relación con los TV y educar a los PS
vocó un incremento de TV, pero sin que los pacientes hi-
cieran preguntas ni sugerencias al respecto, lo que en opi-
nión de los investigadores es altamente preocupante. En
otro estudio, los enfermos especificaron los motivos por los
que no querían cumplimentar documentos de TV: el 96%
no había tenido ocasión; un 78% nunca había oído hablar
del tema antes; a un 58% no le apetecía firmar un docu-
mento legal; al 56% le parecía difícil tomar una decisión así
de forma previa; el 46% pensaba que era el médico quien
debía de empezar a hablar sobre ello; al 44% le parecía de-
presivo ponerse a pensar en ello; un 31% prefería que de-
cidiera otra persona; al 29% le resultaba difícil utilizar len-
guaje legal; el 27% no lo veía necesario por tener al lado un
ser querido que tomaría esas decisiones; al 23% no le pare-
cía una buena idea, y un 21% pensaba que la medida era
sólo para viejos y enfermos43. Otro estudio analizó la aten-
ción proporcionada a 175 pacientes ancianos y demostró
que en un 25% de los casos no concordaba con lo expresa-
do en los TV, generalmente era menor de la deseada y no
se tenía en cuenta la presencia o no de TV44. Un trabajo
con 204 pacientes gravemente enfermos concluyó que el
66% rellenó el documento de TV que se le entregó y llegó
incluso a nombrar un representante. Pero ninguno facilitó
instrucciones personales. Y luego, además, no se apreciaron
diferencias significativas entre los tratamientos de quienes
rellenaron el TV de y quienes no lo hicieron45.
La frecuencia de documentos de TV en pacientes hospita-
lizados aumentó del 1 al 40% en unos pocos años46, si bien
de los pacientes ingresados en UCI sólo el 5% tenía algún
tipo de TV, y además la mayoría de los médicos de éstos
desconocía si sus pacientes los tenían47.
Continúa siendo una realidad que muchos médicos no
aceptan los TV como algo clínico y no los integran en su
práctica clínica. Así se ha visto en un estudio con médicos
de enfermos con enfermedad pulmonar obstructiva cróni-
ca. El 82% de los médicos ha hablado de la historia natu-
ral, del pronóstico y de las complicaciones graves de la en-
fermedad, pero sólo un 33% ha preguntado a sus pacientes
si tienen TV, y de nuevo la mayoría de los doctores desco-
noce si los enfermos tienen TV o no48. En otro estudio re-
alizado con pacientes cardiológicos, se ha constatado que
el 15% había hablado con su médico de TV. En un 66% de
los casos fue el paciente quien comenzó la conversación, en
el 29% la familia y sólo en un 5% el médico. Además, el
90% de los pacientes afirmaba que su médico no entendía
sus deseos de cara al final de la vida49.
Estos datos confirman lo que ya había puesto en evidencia
el estudio SUPPORT50: la muerte en los hospitales es una
experiencia demasiado insatisfactoria y ocurre rodeada de
fallos en la comunicación médico-paciente, con una alta
frecuencia de tratamientos agresivos y otras características
de la muerte hospitalaria que dificultan que pueda ser en-
tendida como una «buena muerte». La intervención poste-
rior en este estudio no produjo diferencias significativas en
el tiempo transcurrido hasta que se escribían las órdenes de
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sobre la cuestión, así como preguntar a los pacientes en el
momento del ingreso si han redactado su TV y a infor-
marles del derecho que tienen a hacerlo22.
Aprobada en un momento de publicidad de un caso noto-
rio de encarnizamiento terapéutico, los tribunales de justi-
cia proporcionaron una vía legal para facilitar la toma de
decisiones en estas situaciones. Se creía y esperaba que los
TV protegerían las elecciones autónomas de los pacientes,
facilitarían la comunicación médico-paciente para prevenir
el encarnizamiento terapéutico y permitirían, además,
ahorrar dinero23-25. Por todo ello fue apoyado casi univer-
salmente por los bioeticistas, que creyeron que servirían
para proteger la autonomía de los pacientes; por los pa-
cientes, porque pensaron que a través de ellos podrían ver-
se libres de tratamientos interminables y sin sentido; por
los médicos, porque vieron en ellos un instrumento a tra-
vés del cual les sería posible conocer los deseos de los pa-
cientes, lo que les facilitaría la toma de decisiones en 
situaciones comprometidas y difíciles, y por los adminis-
tradores, porque pensaron que todo ello contribuiría a dis-
minuir los costes de la asistencia sanitaria26-35. Pero tam-
bién se levantaron entonces voces críticas que mostraron
su preocupación36-38. Entre ellas, es famosa la carta de 16
eticistas, médicos, enfermeras y abogados que subrayaba
que los pacientes prefieren no hablar de la muerte y de la
discapacidad, que no suelen predecir con claridad sus de-
seos de cara al futuro, que las opiniones cambian y que el
representante no es siempre el mejor traductor de los inte-
reses del paciente39. Algunos, por lo tanto, pronto vieron
que las obligaciones superficiales de la PSDA eran fáciles
de cumplir, pero que para hacerlo con las fundamentales
eran necesarios cambios de fondo en la política institucio-
nal y en la educación de los PS y de la sociedad.
Evolución
Tras la aprobación de la PSDA aumentó el número de en-
fermos que hablaban de TV, pero éstos eran muy genera-
les, no implicaban al médico necesariamente y, además, el
número de documentos legales no aumentó40.
En un estudio con 200 pacientes a su ingreso en el hospi-
tal, se vio que un 92% había oído hablar de los TV, sobre
todo por medio de la prensa. De ellos, el 18% tenía algún
tipo de TV a pesar de que sólo un 5% había recibido in-
formación de su médico. El 56% declaraba que le gustaría
saber más sobre la cuestión41. Pronto se vio que los enfer-
mos, tras recibir información escrita, entendían rápida-
mente qué eran los TV, pero unos meses más tarde habían
olvidado esa información. Aun así, a pesar de que un 75%
había hablado con sus familiares o amigos del tema antes
de recibir la información escrita, sólo el 58% entendía el
estatus legal de los TV. Curiosamente, tras recibir dicha
información escrita, ese entendimiento no aumentaba42.
Los autores del estudio concluyen que la información es-
crita no basta y se muestran a favor de una información y
educación permanentes. Es cierto que la información pro-
no reanimación, el grado de respeto hacia esas órdenes por
parte de los PS, los días de estancia en UCI, en coma o con
ventilación mecánica por parte de los pacientes terminales
justo antes de su muerte, la presencia de dolor moderado a
intenso ni en el gasto.
Aunque con el paso del tiempo se produjo un incremento
de la presencia de TV en las historias clínicas, que pasó del
6% antes del PSDA al 35% con dicha ley y hasta el 78% en
el SUPPORT, sólo un 12% de los pacientes había hablado
con su médico sobre los TV al redactarlos. Y sólo el 25%
de los médicos conocía su existencia51. En otro trabajo re-
ciente con pacientes de centros de salud, un 38% rellenó el
documento de TV ofrecido, pero el 73% lo hizo sin hacer
ninguna pregunta al respecto52.
Por otro lado, no se ha podido demostrar la disminución
de costes de la asistencia sanitaria que se pensaba tendría
lugar a consecuencia de la realización de documentos de
TV53-60.
Como consecuencia, puede afirmarse que la investigación
no apoyó el entusiasmo inicial61-63.
En entrevistas mantenidas con 48 pacientes en diálisis, 40
pacientes VIH positivos y 38 residentes en instituciones
para la tercera edad, los entrevistados referían 5 temas de
importancia de cara al final de la vida: la evitación de la
prolongación inadecuada del morir; el fortalecimiento de
las relaciones con sus seres queridos; el mantenimiento de
la sensación de control en las fases finales de la vida; la dis-
minución de las cargas del final, y el manejo adecuado del
dolor y otros síntomas64.
También se ha comprobado que, generalmente, los médi-
cos hablan más del doble de lo que escuchan, no exploran
los valores de los pacientes ni sus actitudes hacia la incer-
tidumbre y, lo que es peor, en su mayoría cree haberlo he-
cho bien65-67. Sin embargo, los pacientes quieren que sean
los médicos quienes inicien estas conversaciones y además
en el ámbito de atención primaria. Pero a los médicos no
les gusta hacerlo porque éstos suelen hablar de lo que sa-
ben y de lo que tienen cerca más que de aquello de lo que
dudan o de lo que pueda ocurrir en el futuro, existe una
tradición médica contraria a dar malas noticias y, además,
las leyes no especifican quién es el responsable de iniciar
estas conversaciones68-78.
En un estudio con 400 pacientes en diálisis se vio que el
91% prefería hablar con sus familiares sobre las decisiones
a tomar al final de la vida. Sólo un 9% prefería que sus mé-
dicos lideraran la deliberación en el caso de enfermedad
grave79. También se estudió a un grupo de pacientes con
cáncer de colon metastásico con buena calidad de vida, un
grupo óptimo para deliberar sobre TV porque, a pesar de
su mal pronóstico, están conscientes y experimentan aún
pocas discapacidades. El estudio mostró que el 59% afir-
maba haber hablado de TV, pero los médicos entendieron
mal un 30% de las preferencias de los pacientes sobre rea-
nimación cardiopulmonar (RCP). La conversación entre
médico y paciente sobre el pronóstico no mejoró la com-
prensión de la enfermedad por parte del enfermo, ni la de-
liberación sobre RCP mejoró por parte del médico la com-
prensión de las preferencias del paciente80.
Todo ello conduce a pensar que, efectivamente, el TV es
una solución legal centrada en el médico, en el abogado y
en intervenciones específicas distintas de las preocupacio-
nes reales del paciente81. Y que entender los TV como una
especie de lista de aprobación/rechazo de determinados
tratamientos no responde a las necesidades de los enfer-
mos24,25.
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